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Pavel Braborec

Zivot s postizenim

aneb privodce po cestdch hleddni



Podékovani

Dékuji své manzelce za lasku i obdivuhodnou silu, s niz vzdy pecovala
o rodinu. St&panovi, prvorozenému synovi, Ze jsem mu mohl byt otcem,
coz mému Zivotu dalo zcela netuseny smysl i smér. Vojtovi, druhoro-
zenému synovi, dékuji za laskyplny vztah, kterym obdaroval nejen nas
rodice, ale i svého bratra. Dékuji i vSem dobrym dusim lemujicim nasi
nelehkou Zivotni cestu. Podékovani patfi i mym rodictm.
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Predmluva

Zivot s postiZenim aneb priivodce po cestdch hledani mize na prvni pohled
pusobit Gtle, tence a kfehce. Jeho obsah a Sife zabéru vSak neni Zadnou
béZnou Ccislovkou méfitelny. Je dobre, Ze neni mnohasetstrankovou
,bichli“, protoZze ji mlzete Cist nékolikrat a vzdy v ni najdete nové infor-
mace a nové myslenky. ZaleZ7i, zda ji Ctete oCima rodice, verejnosti, nebo
jste odbornik. Vzdy Vam nabidne novy Ghel pohledu na vnimani ditéte,
poté Clovéka s postizenim.

Autor nabizi ¢tenari své zkusenosti a pocity otce, které prozival témér
30 let se svym synem s postizenim. A i pfes to, Ze mize kniha nékdy pu-
sobit chlapskym dojmem a humorem, nikdy neni zapominano na man-
zelku-partnerku, druhého syna a prarodice. Na prvni pohled naprosto
jasné, prirozené, samoziejmé, ale na druhy pohled dfina, ktera dokazala
propojit rozum i cit v kazdodenni existenci a byla objimana vzajemnou
laskou bez podminek.

Kniha je pro pecujici rodiny a lidi, ktefi jsou jim blizci, dllezitym zpro-
stfedkovatelem rodinného systému, ktery i pres vSechny emoce, tézkosti
a prekazky zlstal pfirozenym, otevienym, komunikujicim a bezpe¢nym
domovem pro vSechny pfitomné. Nestavi své byti na smutku, ale kraci
vstfic Zivotu. Ukazuje, Ze osoby s postizenim nas mnohdy diky své bezel-
stnosti a upfimné komunikaci uci Zit opravdovy zivot s hodnotami, které
nejsou postavené na materialnich statcich.

Vérim, Ze nadhled a zkuSenost rodice, ktery usel kus své cesty, bude pro
ty, ktefi se teprve na cestu chystaji anebo zrovna vykrocili, dileZitou ma-
pou a zachytnymi souradnicemi pfi jejich vlastnim putovani.

_ Mgr. Irena Lintnerova,
viceprezidentka APSS CR pro ambulantni sluzby



Zastaveni I.

Priprava na cestu

Privodce po cestach hledani nabizi osobni pohled do
svéta malo znamého. Do svéta, v némz je mnohé ji-
nak. Do svéta, jehoz hlavni a urcujici dominantou
je jiné usporadani télesné schran-
ky, pozemského domova duse.
Mnozi tento stav oznacuji za
postiZeni, ja se tomuto zjed-
nodusenému nazirani na
lidskou bytost pokusim vze-
prit. Nechci popirat existenci
smyslového, dusevniho nebo
mentalniho postizeni, rad bych
ale postizeni uchopil ne jako
vadu, defekt ¢i nechtény omyl
prirody, nybrz jako variantu
Zivota nabizejici cosi po-
zitivniho, mozna i smys-
luplného.

Chtél bych se stat priivodcem po cestach hledani, obtézkaného nejisto-
tou, Gzkosti i mnoha nelehkymi otazkami. Privodcem, ktery sam prekonal
mnoha tapani v pfitmi slepych uli¢ek. Zivot s ditétem obdafenym
mentalnim, pfipadné kombinovanym postizenim se podoba bloudéni
v neznamé rozlehlé krajiné ¢i cizim velkomésté. Na ono neznamé misto
jsme dopraveni zavaznou zivotni udalosti, ktera vstupuje do naseho
Zivota nejcastéji bez jakéhokoliv varovani. Narozeni ditéte s postizenim



vyraznym zplisobem méni nas dosavadni zplsob Zivota, prevraci naruby
zabéhlé kazdodenni ritualy a nemilosrdné bofi vysnéné cile i zivotni
plany. Nutno pfiznat, Ze i narozeni zdravého potomka vyrazné ovlivni
fungovani rodiny, zvlasté jedna-li se o potomka prvorozeného.

Na kazdou cestu je dobré se pfipravit. Putovani po svété, ktery je i neni
soucasti svéta bézného, vyZzaduje od poutnika ochotu se Spetkou sta-
te€nosti vidét véci v novych souvislostech. Na chiméru jménem nahoda
udélat dlouhy nos a zakazat si pohled do jejiho pokfiveného zrcadla, kte-
ré tak rada nastavuje Zivotu. Fajn je téz zavrit do skriné a nebrat s sebou
na cestu vSechny domnélé nepfijatelnosti ¢i nemoznosti. Cesté krajinou
postiZzeni svéd¢i oteviena mysl, pripravenost ke zméné nazoru i postoju
a vile ménit ,nezménitelné“. Malem bych jesté zapomnél na trapicku,
naseptavacku. Sebelitost neni na putovani zvana a jeji (cast je vyloZzené
nevhodna.

Vychazeje ze své tfi desetileti trvajici otcovské zkuSenosti mohu ctena-
fi nabidnout vylet do svéta bohatého na silné zazitky vselikého druhu.
Lze se v ném setkat s dychtivym, radostnym objevovanim, s nezistnou,
obétavou laskou, s bezradné zoufalym hledanim i s pokorou vyskytujici
se v dnesnim na vykon a Gspéch zaméreném svété jen velmi vzacné. Prii-
vodce neni klasicka odborna publikace, je urCen pfedevsim rodi¢im na
Lstartovni care”, i tém v béhu“. Nenabizi zarucené postupy, jak zvladnout
velmi naro€nou Zivotni situaci. Privodce se snaZi na zakladé proZitého
otevrit prostor pro hledani individualni cesty. Pribéh kazdé pecujici ro-
diny je svym zplUsobem vyjimecny, stejné jako Zivot konkrétniho clovéka
s postizenim. Uspéch se rodi téZzce, mnohdy bolestné a je podminén ne-
Gnavnym, nadéji prostoupenym dlouholetym hledanim.

Privodce je rozdélen do dvanacti zastaveni nabizejicich témata, kterym
se nelze na Zivotni cesté ovlivnéné postizenim vyhnout. Témata, ktera



nelze minout bez povsimnuti, nebot jsou lihni zasadnich otazek. Otazek
nuticich nas svou naléhavosti k usilovnému hledani pfijatelnych odpo-
védi. Zastaveni jsou zakoncena shrnutim tématu a doplnéna radami na
cestu. Vyjimkou je zastaveni posledni. Pomyslnou tfesnickou na ,pra-
vodcové dortu” jsou veselé historky ze Zivota mého synka zakoncujici
jednotliva zastaveni. Pravda, nékteré udalosti se staly humornymi az
s jistym casovym odstupem, nebot ve chvilich, kdy jsme je proZivali, se
nam moc legracni nezdaly.

Pruvodcovy rady na cestu

o Tézké zivotni situace zpravidla maji vicero rfeseni. Ne vSechna musi
byt nutné Spatna.

e Prfijimat nové myslenky a kracet po nevyslapanych cestach vyzaduje
odvahu i vlastni aktivitu.

e Je lepsijit s rizikem obcasného zakopnuti, nez neCinnym postavanim
u cesty ztracet drahocenny cas.

e Vysvétleni zivotni nehody nahodou jen prohlubuje pocit kfivdy beze
smyslu.

o Vérte, Ze lze cestou potkat zazrak, a potkate ho.

0 kom, Ze to tata pise

Jmenuji se Stépan, Fikali mi Stépiku nebo Stépo, pfi mazleni Stépicku. Né-
kdy jsem byl i Stépajz, coZ mi svym zptisobem lichotilo, nebot Hurvajz byl
mj celoZivotni kamos a vzor. Ve Ctvrtek 6. Cervna 1985, kdy jsem poprvé
spatfil svétlo svéta v karlovarské nemocnici, se aZ na mé narozeni hic
vyznamného nestalo. Narodila se totiZ ,celebrita’, jini by spis konstato-
vali, Ze medicinska rarita, nebot po celé maticce zemi nas s podobnym
anatomickym ozvlastnénim pry nebylo mnoho. Prvnich par mésicu to ne-
bylo nic moc. Nez jsem se stacil na tom Sirem svété rozkoukat, mél jsem
hadici spojenou hlavu s bfichem. DoRtofi se zkratka rozhodli provest
takovy maly melioracni zasah do mé mozkovny, nebot vznikajici rybnik



v mé hlavé se jim ale vibec nelibil. Zfrejmé se obavali toho, abych v poz-
déjsich letech sehnal dostatecné velikou pokryvku hlavy. Casto se nade
mnou schazeli v bilych plastich a jako sudicRy vedli samé radoby moudré
pohrebni reCi - nebude chodit, nebude mluvit, nebude chapat, nebude
tohleto, nebude tamhleto. Mné to bylo celkem fuk, ja se odmalicka vSsemu
rad smal. Pravda, mama s tatou z toho byli poradné zdrbli.

Ze zacatku mé nikde nechtéli, a tak jsem spokojen Stastné vyrustal ve
skromnych vesnickych podminkach. Mama s tatou délali, co mohli. Zdra-
vé vesnicke povetri, strava bohata na Cerstvé vitaminy, domaci vejce a li-
bova kralici pecinka mély pozitivni vliv na muj télesny i duSevni vyvoj.
KdyZ jsem s hrdym pocitem vitéze v sesti letech odloZil pres den pliny,
pochopil jsem, Ze mé détstvi v néRolika pristich letech asi nejspis skonci.
Ve svem utulném pokojicku jsem s pili sobé vlastni rozvijel logické
a kombinacni schopnosti. UZ v sedmi letech jsem dokazal bez cizi po-
moci postavit komin z nékolika kostek a tu Rubikovu oslintat ze vsech
stran. ProhliZenim kniZek a poslouchanim pohadek z audiokazet, pozdéji
z cédeécek, jsem ziskal celkem slusnou slovni zasobu, vcetné nemalého
intelektualniho rozhledu.

Co jsem doopravdy miloval, bylo cachtani. Kazdeé léto jsem si ho uZival
jako naruzivy vodomil. Jedno obdobi trapila mé rodice vazna obava, aby
mi jesté nenarostly plovaci blany. BohuZel, nestalo se. Pfiroda ne a ne
pridat taRy néco uzitecného. To by se to, panecku, nabirala voda a pisek
do Rybliku.

Poklidna vesnicka idylka mého détstvi byla zasadnim zptisobem naru-
sena, kdyz jsem musel do Skoly. VZdyt to znate, kazdy tam musi. Mama
s tatou se radovali skoro jako blazni, ja dodnes nechapu z ceho. Kdyz
Sel do Skoly muj o dva rokRy mladsi bracha Vojta, probéhlo to bez vétsi-
ho rozruchu. Skola byla celkem fajn, mél jsem tam spoustu kamaradu,
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ale nékdy mi taRy lezla pékné na nervy. To jsem pak sbalil véci do tasky
a mohli mi vsichni vlézt na zada. Na Skole jsem mél nejradeji prazdniny,
prestavky a pani ucitelku.

VZdy jsem byl spolecCensky tvor. Mél jsem rad karnevaly, maskarni baly,
divadlo, koncerty i do kina jsem na dobry film zaSel. Navstéva kRostel(i mé
naplnovala hloubavou naladou. S oblibou jsem poslouchal podmanivé
tony varhan i zpév naboZenskych pisni. Duchovni atmosféra svatostanku
mé naplnovala pokorou i vedomim, Ze to boZi stvoreni, o kterém tak pro-
citéné hovori pani farari, mohu byt Rlidné i ja.

Nepodarilo se mi pochopit, pro¢ musi byt trojka aZ za dvojkou i proc se
malému ¢ernému snéhulakovi bez nosu a Cepice fika osmicka. Zustalo
mi také zahadou, pro¢ na meé neékteri lidé na ulici dlouze zarazené zirali,
a kdyZ jsem je chtél pohladit, zdésené prchli. Myslim, Ze asi byli néjaci
divni.

Prozit téch necelych tricet jedna let bylo nakonec fajn. Vérte mi, Zivot jsem
opravdu miloval. Nechybéla v ném legrace, radost ani spousta pohodo-
vych zazitku. Pri psani Privodce jsem ze svého nebeského pokojiku kou-
kal tatovi pres rameno. Uznale Ronstatuji, fakt ma recht, na nic dulezité-
ho nezapomnél. Vitejte v mém svéte, preji vam zajimave, poucné i veselé
putovani,

Stépa
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Zastaveni Il.

Naraz do zdi

Sok
V poloviné osmdesatych let minulého stoleti se uskutecnil nasledujici
telefonicky rozhovor:

,Dobry den, pani doktorko. Je vSe v poradku?”

,To bych rozhodné nefekla. Porod byl dlouhy a tézky, ale vase Zena je
celkem v poradku. Vaseho syna jsme museli bohuzel prevézt do jiné ne-
mocnice na specializované novorozenecké oddéleni. Vic vam toho ted
nereknu. Prijdte zitra.
Na shledanou.”

Ten unaveny, podraz-
dény ton doktorcina
hlasu si dokazu vybavit
i dnes. Vim napfiklad,
jakou barvu mél tele-
fon, ze kterého jsem
volal, i stdl, na kterém
stal. VSe bylo podkre-
sleno zvukem dalno-
pisu pfijimajiciho ve
vedlejsi kancelafi ja-
kousi zpravu. Vybavuji
si fadu drobnosti ra-
mujicich zoufalé pocity
bezmoci, strachu i ne-

13



schopnosti sdélené pfijmout. Ocekaval jsem banalni informaci, Ze je
vSe v poradku. Vzdyt co by se taky asi mohlo stat. Détatko jsme plano-
vali, na pohlavi nam nezalezelo. Chtéli jsme JEN, aby bylo zdravé.

Stal jsem tvafri v tvar bezmocnosti a opravdu nevédél, co délat. Kam se
rozbéhnout dfiv. Za manzelkou?! K ni mé prece nepusti, je par hodin
po tézkém porodu. Za synem?! V této chvili leZi nékde v inkubatoru,
¢im bych mu mohl byt asi uzitecny. Co proboha délat?! Jeding, co jsem
mohl, bylo ¢ekat a doufat. Byly to dlouhé chvile nadéjného doufani
i bolestného zoufani.

Prvni dny a tydny se podobaly nechténému pobytu na néjaké adrena-
linové poutové atrakci. Spatné zpravy byly stfidany jesté horsimi. Cely
nas svét se zacal kamsi hroutit. Nechténé jsme se stali pasazéry na su-
per obfi horské draze a fitili se nepfipoutani bez jakékoliv predstavy, co
nas ceka za nejblizsi zatackou Ci stoupanim. Snad stokrat jsme zlomené
rezignovali, mucivé ztrapeni myslenkou, Ze uz neni Zadna nadéje. Vse
se zdalo byt ztracené. Nase okoli jen stézi chapalo zavaznost situace.
Misto pomoci, kterou jsme zoufale ocekavali a potfebovali, se nam do-
stavalo v lepsSim pripadé povrchni Gcasti. Leékarské prognozy byly stale
nejasné i neradostné. PostiZzeni se zdalo byt tak zavazné, Ze uvaZovat
o synové vzdalenéjsi budoucnosti byl skoro nesmysl.

Narozeni ditéte s vaznym postizenim je vzdy vnimano jako pofadny pra-
Svih majici témér kosmické rozméry. Takovyto prasvih vas zastihne to-
talné nepfripravené. Prozivate nechutny koktejl emoci namichany z Gz-
kosti, vzteku, strachu a bezmoci, na jehoz hladiné plave nejasna skvrnka
nadéje, Ze je to vSechno pouhé hnusné nedorozuméni, které se musi
brzo vysvétlit. Tfeba se jedna o nepovedeny kanadsky Zertik Gchylného
zdravotnického personalu. Nékdo pouze spletl jméno, nechténé vymeénil
novorozence, nebo jste se stali nedobrovolnymi Gcastniky prasténého
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védeckého experimentu zjistujiciho stresovou odolnost bézné populace.
Napada vas spousta blbosti. V noci nemuzete spat, ve dne se plouZite
jako matozny stin, pfipadné v tryskomysim tempu stale dokola vykona-
vate zbytecné cinnosti. Prvni dny, tydny, ba i mésice jsou fakt hnusarna
arychle zacinate nenavidét jalove chlacholeni dobrych dusi a pozitivnich
proroku: ,Hele, moc to fesis. Uvidis, vono to nakonec bude dobry.“ Nikdo

2 e

uz vam ale neraci prozradit, kdy se onen dobry konec hodla dostavit.

Prichod ditéte s postizenim do rodiny predstavuje srovnatelnou miru
stresu jako ztrata blizkého clovéka. Tato Zivotni udalost se umistuje na
prednich pfickach prehledd Zivotnich udalosti zpUsobujicich vyznam-
nou stresovou zatéz. Mentalni postizeni je navic specifické tim, Ze je
spolecnosti stale vnimano velmi negativné, coZz ma za nasledek socialni
stigmatizaci rodiny. Ta se diky tomu snadno dostava do socialni izola-
ce. Vysledkem strachu a obav z pomluv je Casto snaha o vybudovani
ochranné bariéry, ktera se ale casem stejné rozpadne. Nelze se trvale
izolovat od svéta a ,zlaté klece” se snadno méni v zZelezna vézeni.

Jsem Spatna, neni to ma vina

ZpUsob pfijeti nové Zivotni situace je zavisly na oCekavanich, ktera byla
spojena s rodicovskou roli. Idealizovana predstava o roli rodi¢e muze
byt nahrazena deprimujicim pocitem zasadniho selhani. Kazdy z rodicu
proziva skute€nost postizeni ditéte jinak. OdliSna reakce rodicl vychazi
z rozdilnosti rodic¢ovskych socialnich roli.

0d matky, darkyné Zivota, se ocekava porozeni zdravého, normalné
prospivajiciho ditéte, o které se nasledné dokaze s laskou a patficnou
péci postarat. Diky prvotnimu selhani vtéleného do pocitu: nedokazala
jsem porodit zdravé dité, proZiva matka pocity studu a ménécennosti.
Negativné je také zasazeno jeji niterné Zenstvi a tim i sebehodnoceni.
Vznika hluboka emocialni rana, ktera se casto hoji po zbytek Zivota.
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My otcové jsme nuceni se postavit tvari v tvar své vrozené muzske je-
Sitnosti. Muzské ego dostane presné mifenou pumelici na solar, coz se
hodné téZce rozdychava. Mame tendenci se vyvinit, nebot dité nosila
ve svém lGné matka. Nas ,prispévek” k jeho narozeni byl vlastné zane-
dbatelny, a tedy neddlezity. Je smutnou pravdou, Ze matky se dokazi
zcela obétovat narocné péci a otcové pomérné casto odchazeji. Zakla-
daji novou rodinu, aby se narozenim dalSiho zdravého potomka zbavili
nechténé skvrny na svém ploditelském actu.

Naraz

Mam-li k néemu pfirovnat zazitky prvnich dnl a tydn( po narozeni
ditéte s postizenim, pak se mi zda jako celkem primérena nasledu;ji-
ci situace (doporucuji predstavovat si, v zadném pripadé nezkouset):
zavazte si oCi Satkem, dejte ruce za zada a rozbéhnéte se co nejrychleji
proti zdi. Setkani s pevnou prekazkou bude necekang, bolestivé a ne-
zapomenutelné.

Pocit nastvani se dostavi automaticky.

Prvotni faze Soku je spontanni reakci na subjektivné téZce prijatelnou
skutenost, Ze narozené dité neni zdravé. Sok se projevuje neschop-
nosti jakékoliv reakce. V této chvili rodice nejsou schopni uvaZovat
v néjakém delSim ¢asovém horizontu. Informace o mozném vyvoji je-
jich postizeného ditéte je prilisS nezajimaji a odborna vysvétleni priciny
vzniku postizeni jsou malo uklidiujici. PFestoZe rodice nejsou schopni
pristupovat k nastalé situaci racionalné, nebot silné negativni emo-
cionalni prozitek jim brani si od situace udélat urcity odstup, je zpisob
prvotniho sdéleni velmi dalezity.

Syn byl kratce po porodu prevezen na specializované novorozenecké
oddéleni do jiné nemocnice. ManZelka za nim pfijela druhy den po po-
rodu. Kdyz ho zena Sla poprvé navstivit, syn lezel v inkubatoru a pod
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jeho jménem byla kromé jména napsana i predpokladana diagnoza.
Manzelka pred narozenim syna pracovala pét let v okresni nemocnici
na détském oddéleni. Informace o diagnoze byla zdrcujici, nebot dobre
védeéla, co se za ni skryva. Nikdo ji na tento okamzik nepfipravil, nikdo
ji nenabidl pomoc v prvotnim stadiu 3oku. Ucast ze strany zdravotnic-
kého personalu byla prakticky nulova. Mezi kojenimi, kdy byla sama na
pokoji ocniho oddéleni, ji nikdo neposkytl jakoukoliv psychologickou
pomoc.

Na zakladé své dlouholeté zkuSenosti poskytovatele socialnich sluzeb
musim konstatovat, Ze pfitomnost psychologa pfi Gvodnim sdélovani
nepfijemné skutecnosti rodicim je vyjimkou. Vhodné proskoleného
zdravotnického personalu je také malo a lékafi byvaji zavaleni mnoha
povinnostmi, takze na dlouhé a empatické rozhovory nemaji cas ani
chut. Hrubou chybou je ,profesionalni“ pfistup bez jakékoliv emoc-
ni spolutcasti a strohé konstatovani faktd v duchu: Takova je pravda,
smifte se s ni.

Jak by mélo takové spravné sdélovani informaci rodicim o postizeni
jejich ditéte vypadat? Vzdy by méli byt pritomni oba rodice. Jedna se
o dulezity okamzik majici vliv na kvalitu budouciho partnerského vzta-
hu. Védomi, ze jsme na to dva, déla situaci snesitelnéjsi. Je nutné se
ptat hned. Nic neodkladat na potom s nadéji, Ze pak to bude méné bo-
lestné ¢i méné vazné. Chtéjte dostupné informace od vSech odbornikd.
Pediatr, pfipadné porodnik je malo. Podle typu postiZeni je dobré mit
informace od neurologa, ortopeda, psychologa, tedy od tymu specia-
listd.

Diagnoza se nesdéluje matce mezi dvermi, v béhu na chodbé mezi ope-

racemi nebo na ambulanci pfi dopisovani zdravotnické dokumentace.
Rodice maji pravo na dostatecny casovy prostor, ktery jim dovoluje
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klast potfebné mnozstvi otazek. ,Maminko, tomu byste nerozuméla,”
byva Casta lékarska odpovéd. Nedejte se a chtéjte srozumitelné vysvét-
leni oprosténé od medicinské ,hantyrky*.

PFi prvnim sdéleni je vhodné se soustredit na podstatu problému a na
nejblizSi perspektivu mozného vyvoje. Sdélené informace by mély ob-
sahovat i rady, co mohou rodice pro své dité v dané chvili udélat, aby
se Castecné otupil pocit naprosté bezmocnosti. Sdélované by mélo byt
srozumitelné, nebot velké mnozstvi odbornych pojmi jen prohlubuje
negativni pocity.

Ve fazi Soku maji rodice pfirozenou tendenci celou situaci popirat. Di-
leZité je prvnich par mésicl prezit bez trvalych dusSevnich i télesnych
nasledku. Ze své zkuSenosti vim, Ze pomaha hledani ¢ehokoliv pozitiv-
niho. Nas chlapecek dlouho ,nepasl koné“, nebot mu to Talinsky ryb-
nik v jeho hlavé nedovoloval. V mozkovych komorach se mu tvorilo vic
mozkomisniho moku, nez kolik dokazalo pfirozenou cestou odtéct do
paterniho kanalu. Hlava se podobala SiSatému vodnatému melounu.
Kupodivu se zacal prekvapivé brzo smat, ba pfimo rehtat kdejaké blbi-
né. My se zpocatku smali se slzami tézko skryvané litosti, po néjakém
Case pak prisly i slzy radosti. Kluk nas dokazal opravdu rozchechtat.

Dobré je soustredit se na drobné praktické véci a nemyslet na vzdale-
nou budoucnost: Kluk se nam nikdy neozeni, holka nevda. Nebudeme
mit vnoucata. Ve stari se o nas nase dité nedokaze postarat.

Kazdy nepatrny pokrok je fajn. Kazda nové zvladnuta situace prinasi
vice klidu a z tmavych mrak chmur €as od ¢asu vysvitne paprsek na-
déje. Rozhodné nepomahaji zarucené historky ,dobrych® kamaradd
o chudacich, ktefi jsou na tom je5t& mnohem hif neZ vy. Ulevu pfina-
Si rozdéleni Gkold a sdileni smutkd i radosti. Na poponaseni krize ma

18



byt k dispozici vice zad nez jen zada materska. Vykaslete se na Gtrpné
pohledy okoli a netaktni otazky typu: ,Jé, vas malej je porad jesté v ko-
carku a on ani nesedi..“ (nemluvi, nestoji, sam neji... lze doplnit dle
libosti). Netrapte se domnélou ostudou, bojujte se sebelitosti, ktera
dusi jen ochromuje.

Co bude dal

Pro to, aby se vam podarilo preprat stres, je dobré zvolit vhodnou stra-
tegii. Jeji Gspésnost zavisi na mnoha okolnostech. Vyznamnou roli kro-
mé osobnostniho nastaveni hraje i typ a vaznost postizeni ditéte, kvali-
ta partnerského vztahu i mira podpory SirSi rodiny. Dilezita je i reakce
socialniho okoli, napfiklad pratel, sousedi nebo spolupracovnikd.

Nasledujici popis strategii, vyuZivanych rodici ke zvladnuti zatézoveé si-
tuace, vychazi z mé dlouholeté praxe socialniho pracovnika. Rodice si
délim do ctyr zakladnich skupin.

Snazivec usilovné hleda informace a situaci pfijima jako motivujici vy-
zvu. Uvédomuje si, Ze ochromeni Sokem je nutné prekonat vlastni ak-
tivitou. Nebrani se odborné pomoci a je ochoten fidit se smysluplnymi
radami. Sméfuje k pozitivnimu pfijeti faktu, Ze postiZzeni jeho ditéte ne-
musi znamenat dozivotni bolest a trapeni. Snazivecka strategie nabizi
efektivni nastroj pro boj se stresem. Blahofecen budiz kazdy snaZivec.

Popiracje hrdym nositelem ,rizovych bryli“ zkreslujicich pohled na rea-
litu postizeni. Nejednou jsem byl doslova fascinovan zatatym tvrzenim
otce, Ze jeho syn rozhodné neni postizeny, ale pouze lehce opoZzdény,
coZ se Casem jisté samo podda. Nebezpeci popiracského pristupu tkvi
v mozné ztraté drahocenného casu, ktery mohl byt vyuzit k zmirnéni
nasledkl postizeni. Zivot ale kazdého popirace jednou donuti sundat
zkraslujici obroucky a podivat se realité do oci. V lepSim pfipadé se
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popirac vyda na drahu snazivce, v horSim pripadé se z néj stane odmitac.
Odmitac neni ochoten, nékdy ani schopen pfijmout realitu postizeni.
Vi, Ze jeho dité je postizené, uvédomuje si disledky této skutecnosti
a odmita ji akceptovat. DalSim vyvojovym stadiem odmitace je Gtékar.
Opousti rodinu, zaklada rodinu novou ve snaze napravit si poSramoce-
nou samci reputaci a snazi se zapomenout.

Posledni pocetnou skupinou jsou obéti. Poznaji se témér na prvni po-
hled. UsouZena, utrapena stvoreni, trousici kolem sebe neustalé po-
vzdechy, libujici si v sebelitosti. Stres je pomalu rozezira jako kapajici
voda Zeleznou trubku. Jsou trvale unavenég, vycerpanég, nic je nebavi, na
nic se netési, Casto nic nepotfebuji. Uték do nemoci je jejich oblibena
kratochvile. Udélat z obéti snaZivce je nadlidské Usili, vyzadujici boz-
skou trpélivost spojenou s nekonec¢nou mirou asertivity. Dobra zprava
je, Ze se to obcas podafi.

V procesu rodinného vyrovnavani se s Zivotni nepfrizni lze identifikovat
pét typickych fazi. Prvni je faze Soku. Tu jsem jiz obsSirné popsal. Dru-
ha faze je faze bezmoci, kdy rodice nevédi, co by méli délat. V této fazi
je velmi dilezita odborna pomoc. Postupna adaptace a vyrovnavani se
s problémy péce je faze treti. Charakteristickym rysem této faze je hle-
dani prijatelného modelu domaci péce. Patfi sem i hledani vinika vzniku
postiZzeni. Obdobi pasivni rezignace je stfidano obdobimi aktivniho hle-
dani praktickych feseni. Shani se specialni vybaveni détského pokoje,
vhodné vychovné a vzdélavaci pomicky, lé¢ebna a rehabilitacni pomoc.
Rodina si vytvari podptrnou sit tvofenou vhodnymi socialnimi sluzbami.

Ctvrta faze je faze smlouvani. Jedna se o fazi pfechodovou. Rodice uz
jsou ochotni a schopni akceptovat skutecnost, Ze budou vychovavat
dité s postizenim. Upinaji se k cilim, které mohou nepfiznivou situaci
castecné zlepsit. Dité nebude chodit samostatné, ale s pomoci berli to
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dokaze. Dité nebude samostatné v sebeobsluze, ale nékteré Gkony je
schopné zvladnout. Rodice si zacinaji vytycovat cile, které jsou real-
né. Hledani kompromisi je charakteristické pro toto obdobi. Tato faze
muze trvat i velmi dlouho.

Dité by se nemélo stat jedinym stredobodem Zivota rodiny a rodina by
se neméla pro jeho ,blaho” totalné obétovat. Kazdy clen rodiny ma pra-
vo na svUj vlastni Zivot a toto pravo by nemélo byt zasadnim zpisobem
popfeno ve jménu nezbytné a nutné péce o dité s postizenim.

Posledni fazi je faze smireni. Postupem casu rodice prijmou a akceptuji
skutecnost postizeni. Dité prijimaji takové, jaké je. Jejich Zivotni pla-
ny do budoucna se stavaji realistické. Jestlize maji moznost vyuZivat
vhodnou socialni sluzbu a Sirsi rodina kooperuje v ramci zajisténi péce,
mohou prakticky Zit béZnym zplisobem Zivota. Stava se, Ze oba rodice
zacnou pracovat. Rodina spolecné travi dovolené a plné se zapojuje do
spolecenského zZivota. Tézky prozitek nabizi casem moznost prehodno-
ceni zivotnich priorit. Skala hodnot se méni a postizeni mize byt vni-
mano dokonce jako Zivotni Sance. Rodice, ktefi se dostali do této faze,
hovori o urcitém smireni s osudem a o novém pohledu na zivot. Jsou
tolerantnéjsi k odliSnostem a uvédomuji si cenu malickosti, které jini
mijeji bez povSimnuti.

Dojit do posledni paté faze se bohuzel podafi jen malo rodinam. Je to
Skoda, protoZe budoucnost opravdu nemusi byt prosta radosti i urcité
miry pohody. MiiZe to nakonec byt tfeba i prochazka rizovou zahradou,
kdyz prestanete vnimat trny postizeni, které vas tu a tam zranuji.

Shrnuti

Narozeni ditéte s postizenim je Sok, na ktery neni mozné se dopredu
pfipravit. Setkani s bezmocnosti, zoufalstvim i strachem je nevyhnutel-
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